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Sammendrag 
 
Min problemstilling lyder som følger: ”Hvordan kan sykepleiere i hjemmesykepleien bidra til 
å øke livskvaliteten til unge kvinner med ME?” Med utgangspunkt i denne problemstillingen 
ønsket jeg å ta rede på hva sykepleieren kan gjøre for disse pasientene både fysisk, psykisk og 
sosialt, slik at de kan ha det så godt som mulig. For å få svar på problemstillingen har jeg 
benyttet meg av litteraturstudium med et hermeneutisk-fenomenologisk perspektiv. Den første 
erkjennelsen jeg gjorde, var at for å være i stand til å hjelpe et annet menneske kreves det 
forståelse og evne til å kunne sette seg inn i dennes situasjon. Dette fordrer imidlertid 
kunnskap og informasjon. Sykepleieren må se den andre som en helhet, sammensatt av ulike 
dimensjoner, der ingen av disse kan utelukkes. Det må tas utgangpunkt i den enkeltes følelser 
og ønsker, slik at livskvalitet kan oppnås på de områdene som betyr mest for hver og en. 
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Om forholdet mellom Hjælperen og Den der skal hjælpes: 
 
”Forholdet mellem Hjælperen og den der skal hjælpes maa være saadan –       
at man, naar det i Sandhed, ska lykkes En at føre et menneske til et bestemt  
Sted, først og fremmest maa passe paa at finde Ham der hvor Han er og be- 
gynde der. Dette er Hemmeligheden i al Hjælpekunst. Enhver der ikke kan  
det, Han er selv i en Indbildning naar Han mener at kunne hjælpe en Anden. 
For i Sandhed at kunne hjælpe en Anden, maa jeg forstaa mer end han –  
men dog først og fremmest forstaa det HAN forstaar. Naar jeg ikke gør det,  
da hjælper min Merviden ham slet ikke. Vil jeg alligevel gøre min Merforstaan 
gældende, saa er det fordi jeg er forfærdelig stolt, saa jeg i Grunden i Stedet for 
at gavne Ham egentlig vil beundres af Ham. Men al sand Hjælpen begynder med 
Ydmygelse. Hjælperen maa først ydmyge sig under den Han vil hjælpe og 
herved forstaa, at det at hjælpe er IKKE at herske men at TJENE. At det at 
hjælpe IKKE er at være den Herskesygeste men den Taalmodigste. At det at 
hjælpe er Villighed til, indtil videre at finde sig i at have Uret naar Du ikke 
forstaar det din Næste forstaar.” 
 
Søren Kierkegaard, 1859.
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1 Innledning  
 
1.1 Presentasjon av problemstilling 
Prøv å forestille deg at du våkner en morgen og er totalt lammet i hele kroppen. Du klarer 
ikke å reise deg, du klarer ikke å lee på så mye som en lillefinger, du klarer ikke engang å 
åpne øynene. Men til tross for at du ligger fullstendig, dels ufrivillig, stille i sengen, har du 
likevel skjærende smerter over hele kroppen. I tillegg er alle sansene dine blitt hypersensitive, 
så du er overfølsom for lys, lyd og berøring. Vanlig daglys skjærer som barberblad i øynene; 
selv den laveste hvisking høres ut som øredøvende brøl som gir smertefull gjenklang inni 
hodet ditt, og den mildeste berøring føles som å bli stukket, slått og klort. Slik kan en ME-
pasient ha det hver eneste dag i flere år. Det er nesten som å være fanget – ikke bare i sin egen 
seng og sitt eget hjem, men rett og slett i sin egen kropp. 
 
Forskning viser at det å bli rammet av ME fører til uttalt invalidisering og mange og store tap, 
inkludert tap av jobb, forhold til andre mennesker, økonomisk sikkerhet, fremtidsplaner, 
daglige rutiner, hobbyer, utholdenhet og spontanitet. Dette leder åpenbart til omfattende og 
alvorlig ødeleggelse av livskvaliteten (Anderson 1997). 
 
1.2 Bakgrunn for valg av tema 
Det er flere grunner til at jeg valgte ME som tema for oppgaven min. Første gang jeg hørte 
om og fikk kjennskap til sykdommen er vel for omtrent åtte år siden, da en god venninne av 
meg fikk den. Den gang var det få som hadde hørt om sykdommen, meg selv inkludert.  
Senere har jeg vært borti den flere ganger, både i mediene, privat og gjennom jobben jeg har i 
hjemmesykepleien. Etter det jeg har sett og forstått er det ofte unge jenter som rammes, jenter 
som egentlig burde ha blomstret og hatt den beste tiden i sitt liv, men isteden ligger til sengs 
og ser dagene passere, uten å orke å ta seg til noe. 
 
I og med at jeg allerede hadde en del kunnskap om sykdommen før jeg begynte på oppgaven, 
handler min førforståelse mye om sykdommens vesen og inngripen i menneskers liv. Jeg 
synes ME er en på samme tid både fascinerende og skremmende sykdom. Fascinerende fordi 
den skiller seg ut fra de fleste andre sykdommer på så mange felter. For eksempel ved at alt 
det vi tidligere har lært at er bra for pasientene våre, må snus opp ned på i møte med disse 
menneskene. Å oppmuntre og motivere dem til å gjøre ting, frisk luft, lys og fysisk aktivitet – 
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alt dette er bannlyst, da det kan bidra til å forverre sykdommen. Skremmende fordi jeg selv 
har bevitnet hvilken gjennomgripende negativ virkning den kan ha på kropp og sjel – de som 
får den, går nesten helt til grunne. Så vidt jeg vet finnes det heller ingen behandling. 
 
Alle disse tankene og erfaringene har fått meg til å ville lære mer om sykdommen og 
undersøke hva sykepleiere kan gjøre for disse menneskene så de får en så god livskvalitet som 
mulig. 
 
1.3 Avgrensning av oppgaven 
I denne oppgaven vil jeg ta for meg unge kvinner med ME som får hjelp av hjemmetjenesten. 
Med unge kvinner mener jeg kvinner i tyve- og begynnelsen av tredveårene. Jeg valgte 
hjemmesykepleien som kontekst, først og fremst fordi jeg kjenner godt til arbeidsformen, jeg 
jobber der selv, men også fordi det vil bidra til en naturlig avgrensning av oppgaven. De ME-
pasientene som får hjelp av hjemmetjenesten, er nemlig ikke de som er aller hardest angrepet 
av sykdommen.  
 
Sykdommen graderes i lett, moderat, alvorlig og svært alvorlig form (Kreyberg 2002:4). 
De som er mest alvorlig rammet kan ikke svelge mat, ikke løfte hodet, ikke snakke, og i hvert 
fall ikke reise seg opp og gå. De har rett og slett ikke annet valg enn å ligge til sengs, på et 
mørkt rom, og er dermed ute av stand til å ta imot hjemmebesøk utenfra (Crowhurst 2005). 
Derfor skal oppgaven handle om de som har en lett til moderat form av sykdommen, det vil si 
at de tåler dagslys, kan være oppe det meste av dagen, samt prate noe, men likevel ikke forlate 
hjemmet eller utføre aktiviteter som matlaging, dusj og stell på egen hånd. 
 
Internasjonalt er ME kjent under en rekke ulike navn, spesielt CFS (chronic fatigue 
syndrome), noe som henspiller på den altoverskyggende utmattelsen en del av pasientene, 
men ikke alle, opplever. Jeg vil likevel, gjennom hele oppgaven, konsekvent bruke 
betegnelsen ME, da dette er den korrekte medisinske termen. CFS kan nemlig betegne mange 
tilstander, både fysiske og psykiske, dominert av det vagt definerte ”kronisk utmattelse”. Men 
ME omfatter mye mer enn utmattelse, og for mange pasienter er ikke dette hovedproblemet 
deres (Kreyberg 2002:2). 
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1.4 Begrepsavklaring av ord og uttrykk i problemstillingen 
 
1.4.1 Sykepleier 
Sykepleieren er en person som utøver sykepleie til mennesker som har behov for det på grunn 
av sin livssituasjon. Det kan innebære helsefremming og forebygging, behandling og 
rehabilitering eller lindring og støtte, men alltid omsorg og empati (Kristoffersen bind 1, 
2006:16). 
 
1.4.2 Pasient 
En pasient er en person som behøver hjelp til å ivareta liv og helse. Vedkommende har krav 
på å bli behandlet med respekt og verdighet (Kristoffersen bind 1, 2006:24). 
 
1.4.3 Hjemmesykepleie 
Hjemmesykepleien er en tjeneste som tilbyr hjelp til hjemmeboende i alle situasjoner og aldre 
som trenger pleie, omsorg og medisinsk behandling for å få dekket sine grunnleggende behov 
(Fjørtoft 2006:15). 
 
1.4.4 ME 
ME står for myalgisk encefalomyelitt eller encefalopati. Myalgisk betyr at lidelsen har med 
muskelsmerter (myalgia) å gjøre (Marshall 2001:3). Den mest korrekte betegnelsen er 
imidlertid encefalopati, som betyr hjernelidelse, da det ikke er bevist at det foreligger noen 
hjerne-ryggmargsbetennelse (encefalomyelitt) (Kreyberg 2002:2).  
 
1.4.5 Livskvalitet  
Livskvalitet som begrep har fokus på den enkeltes egen opplevelse av aspekter ved sin 
livssituasjon (Kristoffersen bind 1, 2006:48). 
 
1.5 Formål og relevans 
På verdensbasis er ME hyppigere enn både MS, hiv, lungekreft og brystkreft, og forekomsten 
er økende (Bassett 2005a:4).  I tillegg er den regnet for å være en av de mest 
kostnadskrevende kroniske lidelsene. Den vil dermed komme til å utgjøre et betydelig 
samfunnsproblem i fremtiden (Marshall 2001:2–3). Derfor er det svært viktig for sykepleiere 
overalt i helsevesenet å ha kunnskap om sykdommen. En undersøkelse foretatt av den britiske 
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ME-foreningen blant sine medlemmer viser nemlig at flesteparten av dem som hadde blitt lagt 
inn på sykehus, hadde fått forverret tilstanden sin på grunn av omgivelsene eller behandlingen 
de fikk (Action for M.E. 2001).  
 
Formålet med denne oppgaven er å derfor å sette søkelyset på og spre kunnskap om 
sykdommen, slik at man bedre kan forstå pasientene, at de ikke isolerer seg med vilje, at de 
ikke er late. Jeg har selv opplevd at det knytter seg en del myter til sykdommen, for eksempel 
at det ikke er en fysisk, men en psykisk sykdom, og at det kun er en spesiell type mennesker 
som blir rammet. I og med at pasientene kan se helt vanlige og normale ut, kan derfor noen 
tenke at de er hysteriske hypokondere. Disse mytene vil jeg ta for meg og forsøke å avlive så 
objektivt som mulig, slik at pasientene ikke blir unødvendig stigmatisert og mistrodd. 
 
1.6 Oppgavens disposisjon 
Oppgaven består av totalt 5 kapitler med underkapitler. Etter dette innledningskapittelet om 
problemstilling og valg av tema vil jeg i neste kapittel ta for meg metodevalg og kildekritikk. 
Dernest kommer teoridelen om ME, livskvalitet, en pasienthistorie, samt presentasjon av en 
modell for måling av livskvalitet. Disse vil bli gjenstand for drøfting i neste kapittel. Til slutt 
rundes det hele av med en konklusjon der trådene samles, og helt sist oversikt over litteraturen 
som er benyttet i oppgaven. 
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2 Vitenskapsteori og metode 
 
2.1 Vitenskapsteori  
Vitenskapsteori søker å finne ut hvordan kunnskap oppstår, hva den er basert på, og hva som 
er gyldige veier til sannhet om ulike fenomener (Ringdal 2001:55). Det dreier seg rett og slett 
om å avdekke de beste og mest hensiktsmessige metodene og modellene for studiet av 
mennesket, naturen og samfunnet (Aadland 2004:270). For å fremstille kunnskap benyttes det 
hovedsakelig to syn – det positivistiske og det hermeneutiske. Positivismen, som har fått stor 
gjennomslagskraft innenfor naturvitenskapen, søker å verifisere objektiv kunnskap, mens 
hermeneutikken tilstreber fortolkning av meningsfulle fenomener i deres egne omgivelser, å 
vise deres karaktertrekk og hvordan de kan forstås, slik at deres betydning kommer klart frem 
(Dalland 2004:50-55).  
 
Idet jeg i min oppgave vektlegger viktige mellommenneskelige aspekter og søker å forstå og 
sette meg inn i en annens situasjon, kan ikke oppgavens problemstilling besvares ved hjelp av 
objektivt målbare faktorer eller generell kunnskap. Jeg vil derfor benytte meg av et 
hermeneutisk-fenomenologisk perspektiv på oppgaven. Det innebærer å søke etter å forstå 
meningsfulle fenomener knyttet til grunnlaget for vår eksistens – det vil si menneskelig 
handling, sosialt liv og kultur, herunder tekst, språk, gjenstander (Dalland 2004:55). Dette 
synet anvendes når man vil forsøke å leve seg inn i andres opplevelsesverden og se verden 
gjennom deres øyne. Derfor har det spilt en stor rolle i utviklingen av helse- og sosialfagene 
når det gjelder egenart, selvforståelse og oppfatning av virkeligheten (Aadland 2004:179). 
Førforståelsen vår tillegges stor betydning, da den er avgjørende for hvordan vi tolker og 
forstår et fenomen. To personer som ser på den samme gjenstanden eller situasjonen, kan 
nemlig oppfatte dem vidt forskjellig (Aadland 2004:186). Av den grunn må vi være bevisste 
på og reflektere over vår egen forståelse, slik at vi har evne til å se et problem fra en annen 
innfallsvinkel eller tolke en situasjon annerledes enn vi ellers ville gjort (Aadland 2004:190). 
 
2.2 Å velge metode 
Ordet metode kommer egentlig fra det greske ordet methodos, som betyr å følge en bestemt 
vei mot mål (Johannessen 2004:30). Metode kan anvendes til ulike formål: for å samle data, 
løse problemer, komme frem til ny kunnskap eller etterprøve påstander (Dalland 2004:71). I 
forbindelse med oppgaveskriving er metode den fremgangsmåten vi velger for å nå målet 
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vårt, men også for å kunne samle inn gode data og belyse problemstillingen fra 
flere/interessante vinkler på veien dit (Grønmo 2004:27). 
 
Det skilles mellom kvantitativ og kvalitativ metode. Den kvantitative metoden har sitt 
utspring i positivismen, hvis formål er å få frem så sikker og gyldig kunnskap som mulig om 
fenomener som kan måles objektivt ved hjelp av mengde, hyppighet, lengde og vekt (Aadland 
2004:170). Kvalitativ metode gjenspeiler seg i den hermeneutiske tradisjon og tar sikte på å få 
frem mening og opplevelse som ikke kan tallfestes, ved at forskeren forsøker å se fenomenet 
innenfra (Dalland 2004:74). I og med at dette er noe som varierer med øyet som ser, kan det 
aldri bli en objektiv metode (Aadland 2004:209).   
 
2.3 Begrunnelse for metodevalg 
For å belyse problemstillingen min har jeg valgt å foreta et litteraturstudium. Det betegner 
fordypning i og systematisk gjennomgang av allerede eksisterende litteratur omkring en valgt 
problemstilling. I dette ligger det en kritisk gjennomgang av kunnskap fra bøker og andre 
skriftlige kilder, som resulterer i drøfting av problemstillingen (Magnus 2000:37). 
 
Fordelen med et litteraturstudium er at det gir mulighet for fordypning i et spesifikt område 
innenfor et selvvalgt emne. På denne måten blir det mulig å belyse problemstillingen i et 
større perspektiv sammenlignet med det som hadde vært mulig ved for eksempel intervju. Tatt 
i betraktning tidsperspektivet og omfanget av oppgaven mente jeg det ville gi større utbytte å 
studere undersøkelser og forskning som er mer omfattende og dyptpløyende enn noe jeg selv 
ville hatt mulighet til å gjennomføre. 
 
Et litteraturstudium er altså en kvalitativ metode i det henseendet at man går i dybden på et 
emne i den hensikt å frembringe karakteristiske trekk og egenskaper ved ulike fenomener for 
slik å få et mest mulig helhetlig bilde av et komplekst problem, samt formidle forståelse 
(Dalland 2004:72-74).  
 
2.3.1 Kritikk av metode 
Den perfekte metode finnes ikke (Dalland 2004:101). Og som alle andre metoder har også 
litteraturstudium sine ulemper. Det å velge ut data som skal anvendes i oppgaven, vil være 
preget av ens individuelle preferanser, som følge av ulik førforståelse. Det å finne relevant og 
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godt stoff er ikke alltid like enkelt. I tillegg vil det materialet som anvendes, bli gjenstand for 
ens egne subjektive fortolkninger (Magnus 2000:38-40). 
 
2.4 Fremgangsmåte 
Det første jeg gjorde, var å forsøke å skaffe meg en oversikt over den litteraturen som fantes 
om temaet når det gjaldt forskning, artikler og bøker. Jeg søkte på BIBSYS, en bokkatalog 
som er felles for alle universiteter og høgskoler i Norge, samt søkedatabasene Cinahl og 
Nursing and Allied Health. Jeg brukte søkeordene M.E., kronisk utmattelsessyndrom, CFS, 
chronic fatigue syndrome og myalgic encephalomyelitis, quality of life og nursing. 
 I tillegg har jeg funnet en del artikler på nettsidene til Norges ME-forening. 
 
2.5 Valg av kilder 
Det materialet som samles inn, må gjennom en kritisk utvelgelsesprosess. I og med at et 
litteraturstudium kun baserer seg på andres kilder, er det avgjørende at stoffet som anvendes, 
er holdbart. Det går på både reliabilitet og validitet. Reliabilitet, eller pålitelighet, knytter seg 
til hvilke data som anvendes, hvilke kilder de stammer fra, hvordan de er samlet inn, og 
hvordan de bearbeides (Johannessen 2004:42). Validitet betyr gyldighet eller verdi, og dreier 
seg om stoffets betydning og relevans for oppgaven, det vil si i hvilken grad det passer til 
temaet og vil kunne bidra til å utdype og gi svar på problemstillingen (Grønmo 2004:221). I 
tillegg bør en ta hensyn til faktorer som når kilden er publisert, altså at den ikke er så gammel 
at den er ugyldig, og hvilket land den stammer fra – om det som står, er overførbart til norske 
forhold, og selvfølgelig om det er en primærkilde. Alt dette har jeg tatt høyde for i mitt 
litteratursøk. 
 
2.5.1 Kildekritikk 
Jeg valgte dette temaet vel vitende om at det er et forholdsvis nytt emne, og at det derfor 
kunne bli noe utfordrende å skaffe relevant materiale, og det har det vært. I og med at ME er 
en forholdsvis ny sykdom, fant jeg kun én bok om det i BIBSYS. Men jeg kunne ikke se at 
det sto nevnt i en eneste av bøkene vi har på vår pensumliste. Jeg har derfor benyttet Internett 
som hovedkilden til teoridelen om ME. Mange av artiklene har jeg funnet på ME-foreningens 
nettsider. Disse regner jeg som sikre da de er skrevet av internasjonalt anerkjente fagpersoner 
innenfor dette miljøet (leger, professorer), fra både Norge og utlandet. Hoveddelen av 
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materialet jeg fant, henvendte seg primært til leger, det var lite som var rettet mot sykepleie 
og sykepleierens rolle.  
 
For å sikre påliteligheten til anvendt forskning har jeg benyttet anerkjente søkebaser som 
Cinahl og Nursing and Allied Health Collection. I tillegg har jeg valgt at artiklene skulle være 
”peer rewieved” og ”research article”.  
 
Svært mye av materialet jeg fant var på engelsk, noe oversatt til norsk, men lite er altså 
produsert her i Norge. Ved bruk og oversettelse av artikler på et annet språk er det alltid fare 
for at litt av den opprinnelige betydningen kan gå tapt, eller at man ikke får med seg alle 
nyansene i språket.  
 
Jeg har benyttet både kvalitative og kvantitative forskningsartikler. Majoriteten av disse er 
utenlandske, fra Amerika, Australia og Storbritannia. Det kan innvendes at det ikke er sikkert 
situasjonen er den samme for ME-pasienter i Norge som i disse landene, men på den annen 
side har disse landene mange likhetstrekk med det norske samfunnet, dermed vil forskningen 
mest sannsynlig være relevant her også. 
 
Jeg har kommet til å anvende både primær- og sekundærkilder i oppgaven. Det beste hadde 
selvsagt vært å bare bruke primærkilder, på grunn av faren for feiltolkninger hos 
sekundærkildene. Dette er det imidlertid vanskelig å få til i praksis, fordi det er både 
tidkrevende og vanskelig å få tilgang til alle originalverkene og lese disse. Men jeg har 
tilstrebet å bruke primærkilder så langt det har latt seg gjøre, tatt i betraktning tidsaspektet og 
ressursene jeg hadde til rådighet. 
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3 Teori  
 
3.1 ME 
 
3.1.1 Innledning 
ME har vært beskrevet flere ganger i medisinsk litteratur opp gjennom årene, men navnet ME 
dukket opp første gang i The Lancet i 1956. I 1969 ble den implisert i Verdens 
helseorganisasjons internasjonale klassifikasjonssystem for sykdommer, WHO-ICD-10 
(Kreyberg 2002:2). 
 
I Norge i dag er det 10 000–18 000 som lider av ulike grader av sykdommen (Norges ME-
forening 2007). 
 
De fleste som rammes av ME, får det enten i 30–40-årene eller på slutten av puberteten 
(Dowsett 2001:2). Alle personer og personlighetstyper kan rammes (Kreyberg 2002:2–3). 
 
Sykdommen rammer tre ganger så mange kvinner som menn, men som regel ingen over 45 år. 
Det er ikke kjent hvorfor, men flere av sykdomsmekanismene ligner dem man ser ved 
autoimmune lidelser, som også rammer en overvekt av kvinner (Bassett 2005a:4). 
 
3.1.2 Årsakshypoteser 
Det er ulike oppfatninger om årsakene til ME. Det man imidlertid vet, er at sykdommen kan 
oppstå brått og plutselig, uten at det går an å peke ut en klar årsak. Likevel debuterer den hos 
de aller fleste i forbindelse med en form for påkjenning (Piro 1999). 
 
Ved ME snakkes det om både disponerende, utløsende og forsterkende faktorer. Det kan være 
vanskelig å skille mellom disse, og for å gjøre forvirringen komplett kan ofte den samme 
faktoren virke både disponerende, utløsende og forsterkende på sykdommen (Marshall 
2001:8). 
 
Det som derimot er klart, er at individer med ME har en svekket blod-hjernebarriere. Dette 
kan skyldes påkjenninger av fysisk og psykisk grad, eller visse kjemiske og biologiske stoffer. 
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Dermed vil det å bli utsatt for et fremmedlegeme (for eksempel virus) føre til alvorlig skade 
på hjernen med påfølgende langvarig dysfunksjon. Det er nemlig forholdsvis vanlig at ME 
debuterer etter en infeksjon. Ofte er det snakk om mononukleose (Epstein-Barr-virus), men 
det kan også utløses av andre typer infeksjoner – både bakterielle og virale (ibid.). 
 
Men stress og giftstoffer kan også utløse ME. Mange får sykdomsutbrudd etter en svært 
hektisk og belastende periode på jobben (psykisk stress) eller ved at de blir hardt skadet, for 
eksempel i en ulykke (fysisk stress). Det er viktig å merke seg at psykisk stress alene ikke kan 
utløse ME; det er alt som kommer sammen med stresset – dårlig ernæring, dårlig og lite søvn 
og andre skadelige faktorer – som til sammen bidrar til sykdomsmanifestasjonen (Kreyberg 
2002:2). Stress og kontakt med giftige stoffer er også ekstremt ugunstig for en som allerede er 
rammet av sykdommen, og vil med overveiende sannsynlighet gjøre sykdomsgraden og  
-forløpet verre hos en allerede syk pasient (Marshall 2001:8). 
 
Det er også observert at ME kan forverres eller utløses ved vaksinasjon og anestesimidler 
(ibid.). 
 
3.1.3 Symptomer 
Det sies at det å ha ME er som å ha MS, aids, alzheimer, influensa, artritt og epilepsi på én 
gang, med noen ekstra ille symptomer på toppen av dette igjen (Bassett 2005a:3). 
 
Selv om ME først og fremst er en nevrologisk lidelse, opplever de som er rammet, symptomer 
og problemer knyttet til de aller fleste organer og organsystemer i kroppen. Listen over 
symptomer som kan forekomme, virker nesten uendelig. Per i dag er det dokumentert over 64 
ulike symptomer (Bassett 2005a:1). Sykdomsbildet er omtrent det samme, uavhengig av 
alder, kjønn og bosted (Kreyberg 2007:18). 
 
Sykdommen debuterer ofte med magesmerter og diaré sammen med vedvarende hodepine og 
intens svimmelhet, i tillegg til stiv nakke eller rygg og generelle muskelsmerter, som 
beskrives som intense og brennende. Noe av det som gjør sykdommen så spesiell, er at 
symptomene og tegnene kan variere fra dag til dag – ja, til og med fra time til time. Dette er 
noe av det som er karakteristisk ved ME, men kan naturlig nok også føre til skepsis fra leger 
som ikke har spesiell kjennskap til symptomatologien (Marshall 2001:3). Dette fører også til 
at det er fort gjort å mistenke annen sykdom hos disse pasientene. Det er derfor viktig at de 
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som har med disse pasientene å gjøre i helsevesenet, har en viss kjennskap til sykdommen og 
symptomatologien (Kreyberg 2007:18).  
 
De symptomene som går igjen hos de fleste, er en alvorlig, ødeleggende og vedvarende 
utmattelse, som forsterkes av anstrengelse, sammen med hyppig kvalme og en sterk 
sykdomsfølelse (Marshall 2001:3). Et annet tegn er muskelsmerter og ekstrem intoleranse for 
de fleste typer aktiviteter (Bassett 2005a:1). Forskning viser nemlig at pasienter med ME 
utmattes langt raskere enn friske mennesker, grunnet nedsatt evne til energiomsetning i 
musklene. Dermed skjer et fortsatt tap av muskelkraft lenge etter avslutning av fysisk 
anstrengelse (Paul 1999). Nyoppstått intoleranse og overfølsomhet for ”normal” mat, alkohol 
og legemidler og de fleste kjemikalier er et fremtredende karaktertrekk ved alle 
alvorlighetsgrader av sykdommen (Marshall 2001:4). 
 
Sykdommen kan forverres av anstrengelser og påkjenninger av både fysisk, psykisk, 
ortostatisk og sensorisk grad (Bassett 2005a:2). Dette innebærer så godt som alle former for 
aktiviteter og oppgaver (fysisk anstrengelse) og ting som krever en form for tankevirksomhet, 
som å ta avgjørelser, uttrykke tanker/ideer og løse matematiske problemer (intellektuell 
anstrengelse) (Sandman 1993). Til og med det å stå oppreist litt for lenge (ortostatisk 
anstrengelse) kan få alvorlige konsekvenser (Streeten 2000). Det å være ute blant folk 
(sensorisk anstrengelse) er også uheldig, da altfor mange inntrykk vil overbelaste 
sanseorganene. En kjent ME-ekspert hevder i den forbindelse at en sikker måte å stille 
diagnosen på er å ta med pasientene til et kjøpesenter. Alle lydene, lysene, luktene og 
bevegelsene vil føre til at de får en overdose av sanseinntrykk og blir helt satt ut av spill 
(Marshall 2001:5). 
 
ME er sjelden angitt som dødsårsak selv etter tiår med sykdommen, men det er kjent at den 
har forårsaket dødsfall som følge av skader på indre organer (Marshall 2001:6). 
 
3.1.4 Diagnostisering og funn 
Sykdommen diagnostiseres på bakgrunn av kliniske kriterier. Det finnes hele ni kriteriesett; 
mest brukt er de amerikanske CDC-kriteriene og de britiske Oxford-kriteriene, som er svært 
like hverandre (Marshall 2001:14). Definisjonen som i dag benyttes på Haukeland i Bergen, 
som er det stedet i Norge med mest kunnskap om sykdommen, ligger nær opptil de 
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amerikanske CDC-kriteriene fra 1988 (Kreyberg 2002:2). Her er hovedkriteriene for 
diagnostisering en utmattelse som har ført til minst 50 prosent reduksjon i aktivitetsnivået i 
minst 6 måneder, aktivitetsintoleranse og – selvfølgelig – eksklusjon av andre mulige 
diagnoser av somatisk og psykisk art (Kreyberg 2002:6). Men til tross for at det ikke finnes 
noen spesifikk test for å diagnostikere ME i dag, er det objektive funn av avvik i ett eller flere 
organ- og kroppssystemer hos alle pasientene, noe som bekrefter at det er en organisk og ikke 
en psykisk sykdom (Stormorken 2008). 
Som nevnt ovenfor finnes det en myriade av ulike indikasjoner og symptomer på ME. Det kan 
virke som om antallet er endeløst, og at det heller ikke finnes noen sammenheng mellom dem, 
men faktisk følger de faktisk et fast, spesifikt mønster, som går igjen hos de aller fleste 
pasientene (ifølge Bassett 2005b:2).  
Det finnes også undersøkelser og prøver som kan tas, men det er viktig å være klar over at 
grunnleggende laboratorieprøver ikke er tilstrekkelig for å påvise ME, da 90 prosent av 
pasientene har normale testresultater ved grunnleggende undersøkelser (ifølge Marshall mfl. 
2001:18). Immunologiske tester og radioaktive undersøkelser er best for å påvise fysiske, 
patologiske avvik, og de fleste har funn ved nevrologiske undersøkelser (ibid.).  
 
Ifølge en undersøkelse gjort av ME-foreningen i Storbritannia blant sine medlemmer svarer 
de fleste pasientene at de anser det å få stilt diagnosen så raskt som mulig som signifikant, da 
dette betyr mye for økonomi, hjelp og støtte, samt troverdighet (Action for M.E. 2001). 
 
3.1.5 Behandling 
Når det gjelder behandling, er det motstridende syn på og meninger om hva som er virksomt, 
hva som ikke virker, og hva som rett og slett bidrar til forverring.  
 
Konklusjonen i en stor britisk undersøkelse der over 3000 pasienter bidro med sine erfaringer 
og synspunkter, var at de fleste hadde blitt bedre av aktivitetsavpasning og hvile, kognitiv 
adferdsterapi gjorde ingen forskjell, mens gradert treningsterapi hadde gjort flest verre (Jones 
2003). 
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Aktivitetsavpasning innebærer å slutte med en aktivitet når kroppen forteller at den trenger å 
hvile, slik at man kan forbli så aktiv som mulig, men samtidig unngå tilbakefall i sykdommen 
på grunn av overanstrengelse (Goudsmit 2002). 
 
Gradert treningsterapi legger til grunn at symptomene ved ME skyldes en blanding av dårlig 
kondisjon, unnvikende adferd, i tillegg til stress, angst eller depresjon. For å kurere dette er 
det nødvendig å øke aktivitetsnivået, ellers vil sykdommen opprettholdes (ibid.). 
 
Kognitiv adferdsterapi er en type psykoterapi med fokus på å hjelpe mennesker til å mestre 
symptomene og takle konsekvensene av kroniske fysiske og psykiske lidelser (Hoof 2004). 
 
Disse funnene står imidlertid i kontrast til det som kommer frem i Nasjonalt kunnskapssenter 
for helsetjenesten sin rapport om ME fra 2006, der nettopp kognitiv adferdsterapi og gradert 
treningsterapi viser seg å være virksomme behandlingsmetoder. Denne rapporten har 
imidlertid mottatt sterk kritikk fra Norges ME-forening, både på grunn av dette og flere andre 
ting (Norges ME-forening 2006). 
 
En studie på gradert treningsterapi, der syv ME-pasienter ble bedt om å øke sin fysiske 
aktivitet med 30 prosent i 4 uker ved å gå en viss avstand hver dag, førte til økt muskelsmerte 
og utmattelse hos alle individene (Black 2005). 
 
En norsk ekspert mener at de studiene som kunnskapssenteret baserer sin rapport på, ikke har 
noen relevans, fordi de benytter en definisjon som ser på ME som motivasjonssvikt, og der 
forsøkspersonene heller ikke har de karakteristiske ME-symptomene (Kreyberg 2007:23–24).  
 
En internasjonal ekspert sier likeledes at aerobisk trening er svært skadelig. Forskning tyder 
nemlig på defekter i mitokondriene til disse pasientene (Vernon 2006). Så hvis de presser seg 
selv med trening, går det ut over mitokondriene med det resultat at DNA ødelegges (ifølge 
Bassett 2005a:7). 
 
Det som i hvert fall er sikkert, er at det ikke finnes noen kurerende behandlinger for ME enda.  
Men hvis pasientene får det de har krav på i form av økonomisk, medisinsk og sosial støtte fra 
det offentlige, vil dette høyst sannsynlig føre til energisparing, stressreduksjon og forenkling 
av oppgaver hjemme og på jobben. På denne måten er det i hvert fall mulig å stoppe 
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utviklingen av sykdommen og dermed, forhåpentligvis, oppnå en forbedring av pasientens 
livskvalitet (Dowsett 1998:3).  
 
I den forbindelse er det på sin plass å nevne at mange pasienter blir bedre helt av seg selv etter 
en tid, forutsatt at de er flinke med aktivitetsrestriksjoner og aldri går ut over sine egne 
grenser (Kreyberg 2007:17). De får da noe mer energi og motstandskraft. Men når det er sagt, 
kan denne prosessen ta måneder eller år, og pasientene vil alltid være svært sårbare for 
tilbakefall (Kreyberg 2002:4). Prognosen har følgelig alt å gjøre med graden av hvile, spesielt 
i sykdommens debutfase (Kreyberg 2007:17). 
 
3.2 Livskvalitet  
 
3.2.1 Hva er livskvalitet? 
Selv om det å ha det godt i livet alltid er noe som har opptatt mennesket, er livskvalitet som 
begrep forholdsvis nytt. Ifølge den danske psykologen Eggert Pedersen begynte forskningen 
på livskvalitet en gang i 1970-årene. Bakgrunnen var at til tross for en enorm bedring i 
samfunns- og leveforholdene i Vesten de siste tiårene så ikke lykken ut til å ha økt i takt, 
snarere tvert imot. Det som hadde økt, var kriminaliteten, selvmordene, pilleforbruket og de 
psykiske lidelsene. En nordisk undersøkelse bekreftet dette – så lenge grunnleggende behov 
som mat, vann og bolig er dekket, er det liten sammenheng mellom objektivt og subjektivt 
velvære. Livskvalitet er altså et begrep som har oppstått som reaksjon på den noe ensidige 
vektleggingen av levekår og materielle goder (Rustøen 1992:7–10).  
 
Livskvalitet har fått økende oppmerksomhet innenfor helsevesenet de siste årene. Det å oppnå 
best mulig livskvalitet har rett og slett blitt et både akseptert og vanlig mål, så vel nasjonalt 
som internasjonalt. Dette kan ha flere årsaker. Det er stadig flere som blir eldre. Høy alder kan 
resultere i tap av funksjoner, som i sin tur fører til nedsatt livskvalitet. I tillegg fører forbedret 
behandling til at stadig flere overlever sykdom, men må leve resten av livet med kroniske 
plager og sykdommer (Wahl 2004:13-19). For disse pasientene vil målet være å ha så god 
livskvalitet som mulig til tross for de begrensningene som sykdommen setter for dem 
(Rustøen 2005:131). I tillegg bidro innføringen av pasientrettighetsloven i 1999 til å sette 
pasienten og dennes synspunkter, ønsker, behov og autonomi i sentrum (Wahl 2004:5). 
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3.2.2 Ulike syn på livskvalitet 
Men livskvalitet er altså ikke noe eksplisitt begrep, til tross for at det er utbredt og mye brukt. 
Det anvendes innenfor flere ulike fagfelter, som medisin, sosiologi, psykologi og sykepleie. 
Blant disse er det stor enighet om at innholdet i begrepet er viktig, men altså ikke hva det bør 
og må romme. Dette har ført til ulike definisjoner som vektlegger ulike aspekter av begrepet, 
alt etter hvilket fagområde forfatteren er tilknyttet (Rustøen 2005:132). Likevel finnes det 
noen likhetstrekk som alle kan enes om. De fleste er enige om at det er et subjektivt begrep, 
som handler om enkeltmenneskets vurdering av sitt liv og sin situasjon, det dreier seg om 
hvilken mening man ser med livet sitt, altså hvilke egenskaper, karakterer eller verdier som 
betyr mest for at livet vårt skal oppleves som godt (Wahl 2004:23–25). Det å øke 
livskvaliteten handler altså ikke om å få pasientene friske, men snarere om at de skal ha det så 
bra som mulig der de er nå (Rustøen 2005:131). 
 
Man har forsøkt å finne en god definisjon av livskvalitet innenfor sykepleien. Men stor 
skilnad mellom de ulike pasientgruppene gjør det problematisk å komme frem til en 
definisjon som vil passe for alle (Rustøen 2005:142). Det viktigste er likevel at vi som 
sykepleiere kjenner til begrepet – hva livskvalitet innebærer, hvordan den kan styrkes hos den 
enkelte pasient (Rustøen 2005:131), samt at helheten må ivaretas, jf. yrkesetiske retningslinjer 
(Norsk sykepleieforbund). 
 
3.2.3 Hvorfor måle livskvalitet? 
Hvis man mener livskvalitet har stor betydning, er det viktig å kunne måle og kartlegge den 
på en skikkelig måte, av flere grunner (Rustøen 2005:147).  
 
Det overordnede målet er åpenbart å forbedre pasientomsorgen. Ved en slik måling tar man 
utgangspunkt i pasientens livskvalitet på det nåværende tidspunkt. Resultatet kan benyttes 
som utgangspunkt for sykepleieintervensjoner overfor pasienten. Senere kan man måle igjen 
for å vurdere om pasientens livskvalitet faktisk har endret seg, forhåpentligvis i positiv 
retning. Slik kan man prøve ut ulike behandlingstilbud, og se hva som gir størst og best effekt 
(Rustøen 1992:115–116).  
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I tillegg kan en slik måling bidra til større sannhet om pasienters situasjon og opplevelsen av 
det å være syk. Dette vil kunne føre til større forståelse for hvordan sykdom virker inn på dem 
som er rammet, og ikke minst at pasienten føler at han/hun blir hørt (Wahl 2004:21). 
 
3.3 ME og livskvalitet 
 
3.3.1 Innledning 
Pasienter med ME er ikke født med sykdommen sin, men får den på et visst tidspunkt i livet. 
De vet altså hvordan det er å være friske, og kan dermed sammenligne livet sitt før og etter 
sykdomsdebut. Det å skulle tilpasse seg et nytt liv med de begrensningene som sykdommen 
setter, kan dermed by på enorme utfordringer (Gjengedal 2007:10).  
 
Vårt viktigste bidrag som sykepleiere til disse pasientene vil være å fokusere på å hjelpe og 
støtte dem slik at de kan tilpasse seg den nye situasjonen og oppnå livskvalitet, til tross for 
sine plager (Rustøen 1992:8). Omsorgen skal selvfølgelig rettes mot pasientens problemer – 
som hvilke plager og begrensninger sykdommen medfører – men like viktig er det å ivareta de 
ressursene og mulighetene pasienten faktisk har igjen (Rustøen 2005:131). Hvis en pasient 
skal oppnå høy livskvalitet til tross for en kronisk sykdom, må vedkommende oppleve at det 
er fordi han/hun har noe i livet sitt som gjør det verdt å leve, til tross for lidelse, slit og strev 
(Rustøen 1992:36). Å bidra til å finne dette ”noe” hos hver enkelt pasient blir da målet med 
sykepleien. 
 
3.3.2 En pasienthistorie 
Jeg vil fortelle om en opplevelse som gjorde et sterkt inntrykk på meg, og som unektelig bidro 
til at jeg valgte ME som tema for denne oppgaven. Den skjedde for to–tre måneder siden, da 
jeg var på jobb i hjemmesykepleien. Gjennom jobben i hjemmesykepleien har jeg stiftet 
bekjentskap med flere mennesker med ME. Men all den stund jeg kun jobber hver tredje helg, 
føler jeg vel egentlig ikke at jeg kjenner dem i noen særlig grad. I tillegg kan man ikke snakke 
mer til dem enn absolutt nødvendig, man må opptre så stille og rolig som mulig og kun gjøre 
det man får beskjed om, så raskt og lydløst som mulig og så gå. Dermed har jeg ikke hatt 
anledning til å høre med dem om hvordan de har det, og hva de tenker om det å ha denne 
sykdommen (noe jeg faktisk har lurt på flere ganger). 
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Pasienten som denne historien skal handle om velger jeg å kalle Kaja; hun er nesten 30 år og 
har hatt ME i over 6 år. Jeg har gått til henne siden jeg startet å jobbe i hjemmesykepleien, for 
omtrent et og et halvt år siden.  
 
Vanligvis når jeg kommer inn til henne, pleier hun å svare på mitt ”hei”, men i dag er det 
annerledes. I dag er det bare stillhet som møter meg. Jeg tenker først at hun kanskje ikke er 
hjemme, men for å være på den sikre siden tar jeg meg en runde i huset. Til slutt finner jeg 
henne, helt innerst i spisestuen. Hun sitter helt stille, det virker ikke som om hun enser verden 
rundt seg, men da hun ser meg, bryter hun ut i spontan gråt. Jeg setter meg ned ved siden av 
henne og stryker henne over ryggen og sier ingenting på en stund.  
 
Etter hvert som hun får roet seg litt ned, spør jeg om det er noe spesielt hun gråter for, eller 
om det bare er hele livssituasjonen sin som hun er lei. Hun svarer at det er begge deler, men at 
hun er ekstra fortvilet nå fordi hun nylig har fått avslag på noen ekstra timer med personlig 
assistent. Fra før har hun bare hjelp utenom hjemmesykepleien av en personlig assistent i fem 
timer i måneden. Derfor har hun inntil nylig blitt forespeilet fem til, men nå har hun plutselig 
fått greie på at det kanskje ikke lar seg gjøre likevel. Hun forteller at hun har hatt så mange 
tilbakeslag og synes det er vanskelig å se mening med noen ting for tiden. Hun sier hun føler 
seg så ensom, fordi sykdommen gjør det vanskelig å ha sosial omgang med andre. Hun 
forteller at hun opprinnelig er fra en annen kant av landet og derfor ikke har så stort nettverk 
her i byen. Men sykdommen gjør det umulig å skaffe seg nye venner fordi hun ikke kan gå ut 
og treffe nye mennesker. Å pleie de vennskapene hun allerede har, er også problematisk fordi 
hun blir utmattet, får problemer med pusten og må ligge til sengs resten av dagen. Derfor vil 
det å ha en personlig assistent bety svært mye.  Et annet menneskes tilstedeværelse fører til at 
hun kan få hjelp med ulike oppgaver som hun ikke klarer selv, men først og fremst ville det 
bidra til at hun ikke føler seg så alene.  
 
Jeg spør om hun ikke får hjelp og besøk av familien sin, og hun svarer at jo, hun bor i annen 
etasje over søsterens bolig, og foreldrene er der ofte og hjelper henne, men hun er lei av dem, 
og hun føler at de også er lei av å måtte hjelpe henne hele tiden. Hun sier hun bare ønsker å 
dø, at hun har tenkt på å ta seg en tur ut i det iskalde været, og så bare gå og gå, helt til hun 
faller sammen av utmattelse og kulde, og at dette ville vært nok til å ta knekken på henne. Jeg 
spør om hun har hatt slike tanker tidligere også, og hun bekrefter at det har hun innimellom, 
men at det var ekstra ille nå. Og så forteller hun meg hvordan hverdagen fortoner seg for 
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henne. Hun kan ikke se på tv, lese eller surfe på Internett, for det blir hun utmattet og sliten i 
øynene av. Hun kan ikke høre på musikk eller lydbøker, for det blir hun svimmel og får vondt 
i hodet av, og hun kan jo ikke snakke med venner eller familie over telefonen, for da får hun 
vondt for å puste.  
 
Jeg prøver å komme med ulike forslag til aktiviteter for å få tiden til å gå, for eksempel 
matlaging, eller ulike former for håndarbeid, men da får hun vondt i musklene i armene. Og 
hun kan heller ikke gå ut, hun forteller at hun ikke har vært utenfor leiligheten sin på flere år. 
Jeg tilkjennegir overfor henne at jeg forstår hennes fortvilelse. Hun forteller også at hun er så 
redd – redd for fremtiden, redd for hvordan det skal gå med henne. 
 
Jeg prøver å sette mot i henne og muntre henne opp ved å si at jeg har hørt at de fleste blir 
bedre etter en tid, og at jeg mener at det vel er tilfellet med henne også. Det bekrefter hun, og 
sier at hun gradvis har blitt bedre det siste året, fått mer energi og motstandskraft, men at det 
fremdeles er veldig langt igjen, og nå vet hun ikke om hun orker å vente lenger. Det er liksom 
tanken på noen flere timer med personlig assistent som har holdt henne oppe og gitt henne 
mening i hverdagen de siste månedene, men nå er alt håp ute, mener hun. Jeg vet ikke helt hva 
jeg skal si til det, men sier vel noe i retning av at hun ikke må miste håpet, og at det kan være 
mulighet for å få gjort om på vedtaket.  
 
Vi snakket sammen i over en halvtime, om ulike temaer og aspekter ved sykdommen, men de 
viktigste er dem jeg har gjengitt her. Etter hvert kom det en venninne for å besøke henne, noe 
jeg var veldig glad og lettet for. Både fordi hun kanskje kunne bidra til å sette mot i henne og 
få henne til å se situasjonen fra andre synsvinkler, og fordi jeg rett og slett ikke likte tanken på 
å skulle gå fra henne i den tilstanden hun var i. Hun takker pent for praten, og sier det hjalp, 
men jeg klarer likevel ikke å fri meg fra tanken på at jeg skulle ønske det var mer jeg kunne 
gjøre. 
 
3.3.3 Hvorfor har ME-pasienter behov for bedre livskvalitet? 
Det er mange grunner til hvorfor mennesker med ME har behov for bedre livskvalitet. Jeg har 
allerede påvist at sykdommens natur har stor innvirkning på fysiske, emosjonelle og 
psykososiale aspekter ved tilværelsen. 
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Men det dreier seg også om at det å ha en såpass spesiell og uvanlig sykdom, som det knytter 
seg mange myter og fordommer til, kan oppleves stigmatiserende. Det å korrigere myter 
dannet omkring sykdommer har nemlig vist seg vanskelig, til tross for at de er tilbakevist av 
medisinsk forskning (Gjengedal 2007:12). Det bekreftes av en studie av 12 svenske kvinner 
med ME, hvor det fremkommer at noe av det de synes var aller verst med sykdommen, var å 
få sin moralske karakter trukket i tvil, samt å bli gjenstand for psykoanalyse fra andre, spesielt 
leger (Åsbring 2002).  
 
De fleste av dem som får ME, er unge mennesker. Sykdommen griper inn i dagliglivet og 
skaper helt nye betingelser for livsutfoldelsen på en rekke områder. For mer enn 80 prosent av 
pasientene medfører det at de blir ”satt på sidelinja” med hensyn til skole, utdannelse og jobb, 
og fremtidsplanene må endres. Dermed må de forventningene, målene og drømmene man 
hadde, i beste fall settes på vent, eller i verste fall oppgis (ifølge Marshall 2001:9). 
 
Forskning viser at pasienter med ME har et lavere funksjonsnivå enn pasienter med MS og 
orker mindre enn hjerte- og nyresykdomspasienter i siste stadium. De eneste som ifølge denne 
undersøkelsen hadde det verre, var terminalt syke kreft- og slagpasienter (Schweitzer 1995). 
 
Alt det ovennevnte tatt i betraktning er det kanskje ikke så rart at mer enn 80 prosent har eller 
har hatt tanker om selvmord, og den vanligste dødsårsaken hos disse pasientene er faktisk 
selvmord. Dette har selvfølgelig flere grunner, men én viktig grunn som trekkes frem, er at de 
opplever å ikke bli trodd, verken av helsevesenet, familie eller venner (Action for M.E.). 
 
3.4 Spilkers modell for livskvalitet 
Livskvalitet er et multidimensjonalt begrep. Det vil si at det omfatter ulike sider eller 
dimensjoner ved livet. Dilemmaet når det gjelder vurdering av livskvalitet, er hvordan man 
skal måle den, og hvilke dimensjoner som skal vektlegges. I og med at dette er noe som er 
høyst varierende, ikke bare fra person til person, men også fra sykdomstilstand til 
sykdomstilstand, har man valget mellom flerfoldige ulike verktøy og modeller (Rustøen 
1992:118-119).  
 
Jeg valgte å benytte Spilkers modell nettopp fordi den måler og tar sikte på å forbedre 
livskvaliteten på mange områder som jeg mener kan være aktuelle og nyttige for en pasient 
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med ME. Den omfatter fire dimensjoner: fysisk funksjon og arbeidsevne, psykologisk 
funksjon, sosial interaksjon og somatiske sensasjoner (Spilker 1996:16).  
 
LIVSKVALITET 
Fysisk funksjon og 
arbeidsevne 
 
Eksempel  
 Styrke 
 Energi 
 Evne til å utføre 
aktiviteter 
Psykologisk 
funksjon 
 
Eksempel  
 Angst 
 Depresjon 
 Frykt 
Sosial interaksjon 
 
Eksempel  
 Evne til å delta i 
interaksjon med 
andre (familie, 
venner, kolleger) 
Somatiske 
sensasjoner 
 
Eksempel 
 Smerte 
 Kvalme 
 Kortpustethet 
 
 
3.4.1 Fysisk funksjon 
Fysisk funksjon og arbeidsevne har å gjøre med styrke, energi og hvilken evne man har til å 
gjennomføre ulike dagligdagse aktiviteter (Spilker 1996:17). Dette innebærer personlig 
hygiene, matlaging, av- og påkledning, lønnet arbeid eller arbeid i hjemmet, fritidssysler, 
interesser og hobbyer. Dette må åpenbart sees i sammenheng med hva som kan forventes, tatt 
i betraktning alder, kjønn og fysisk form (Kristoffersen bind 1, 2006:285). 
 
Det å ikke kunne delta på aktiviteter, ta hånd om hus og hjem og ha en jobb på lik linje med 
andre, kan oppleves stigmatiserende fordi verdiene som råder i samfunnet generelt, er helse, 
produktivitet og selvhjulpenhet. Dette kan føre til en opplevelse av nedsatt livskvalitet fordi 
man undervurderer seg selv som individ grunnet sine begrensninger (Rustøen 1992:35). 
Ethvert avvik fra det som oppleves som normalt vil kunne være en belastning, men det å være 
arbeidsløs er noe man vet påvirker livskvaliteten i spesielt negativ grad (Rustøen 1992:102).  
 
3.4.2 Psykologisk funksjon 
Ulike psykologiske faktorer kan ha stor innvirkning på livskvaliteten. I denne modellen legges 
det imidlertid størst vekt på følelser som angst, depresjon og frykt, da det er disse som det har 
vært forsket mest på. Det man ønsker å få svar på, er hvordan slike følelser innvirker på 
humøret og påvirker livet generelt (Spilker 1996:17). 
 
Å bli syk fører ofte til at livet endrer seg totalt, og den nye hverdagen kan være vanskelig å 
takle. Sykdommen fører med seg ulike tap av og skaper helt nye betingelser for 
livsutfoldelsen på mange områder (Gjengedal 2007:10). For noen kan dette føre til depresjon 
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fordi de opplever at livet får mindre mening og verdi med slike begrensninger, og de føler seg 
som en byrde for andre (Gjengedal 2007:19–20). Mange sliter med angst og redsel for 
fremtiden fordi de ikke vet hvordan den vil se ut, eller om de har noen fremtid i det hele tatt 
(Kristoffersen bind 3, 2006:222–223).  
 
Det er behov for en helhetlig forståelse av situasjonen og tilnæring til pasienten, slik at hele 
mennesket ivaretas. Det innebærer at det må være hver og ens egne følelser, opplevelser og 
reaksjoner på sykdommen og alt det den medfører, som danner utgangspunktet for sykepleien, 
og ikke kun sykdommen i seg selv (Wahl 2004:2–3). 
 
3.4.3 Sosial interaksjon 
Sosial interaksjon har å gjøre med personens evne til å delta i samvær med andre mennesker 
han/hun har i livet. Det innbefatter, i synkende rekkefølge, der de viktigste kommer først: 
familie, nære venner, arbeidskollegaer og samfunnet i sin helhet. Betydningen av dette 
området har lenge vært neglisjert (Spilker 1996:17). 
 
De fleste mennesker har behov for å føle at de er verdifulle og elsket av andre, men det å 
kunne gi omsorg og oppleve at de betyr noe for andre, er kanskje like viktig (Kristoffersen 
bind 3, 2006:80). Å føle at man tilhører et fellesskap gir trygghet, gjensidig bekreftelse, 
opplevelse av solidaritet, og er sentralt for livskvaliteten (Rustøen 1992:74–77). Derfor vil det 
å føle seg ensom og alene ha store konsekvenser for livskvaliteten. Å kjenne på isolasjon og 
manglende felleskap over lang tid fører nemlig til angst og fremmedgjøring, noe som vil 
forsterke opplevelsen av lidelse og dermed redusere følelsen av mening med livet (Giske 
1993:17).  
 
3.4.4 Somatiske sensasjoner 
Somatiske sensasjoner eller symptomer betegner ubehagelige fysiske tegn som kan føre til 
nedsatt livskvalitet. De innebærer blant annet smerte, kvalme og kortpustethet (Spilker 
1996:17). Hvordan enkeltpersoner opplever og blir påvirket av dette, er et resultat av et 
komplekst samspill. Det har å gjøre med den enkeltes psykologiske status, emosjonelle 
balanse og tidligere erfaringer. Men også biologiske faktorer og sosial forståelse spiller inn 
(Valeberg 2008:308). 
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Selvsagt henger dette sammen med graden av livskvalitet, men kanskje ikke i så stor 
utstrekning som man kunne forvente seg. Det er altså mulig å ha god livskvalitet på tross av 
slike plager (Rustøen 2005:136-137). Varighet og intensitet spiller imidlertid en stor rolle 
(Spilker 1996:17).  
 
3.4.5 Generell livskvalitet 
Pasientens totale livskvalitet vil bli et produkt av disse fire områdene sammenlagt, med det 
forbehold at noen områder er viktigere enn andre, og at alle derfor ikke teller like mye. Vil 
man forbedre pasientens livskvalitet, er det altså ikke tilfeldig hvilket av områdene man først 
tar for seg (Spilker 1996:17). En endring eller påvirkning av en dimensjon som betyr mye for 
pasienten, vil nemlig kunne forandre mye og få store positive konsekvenser for hele 
livskvaliteten hans/hennes (Stordalen 2005:15-16).  
 
Ved hjelp av denne modellen vil jeg ta for meg pasientkasuset jeg presenterte i avsnitt 3.3.2, 
og drøfte hvordan hun kan hjelpes til bedre livskvalitet på hvert av de ulike punktene. 
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4 Drøfting 
 
4.1 Hvordan kan sykepleiere bidra til å øke pasientens livskvalitet? 
 
4.1.1 Generelt 
I yrkesetiske retningslinjer står det at sykepleieren skal ta utgangspunkt i at mennesket er en 
helhet. En sykepleier med dette synet vil se etter det unike i møte med den syke. En 
forutsetning for å arbeide med livskvalitet må derfor være at helhetsperspektivet ivaretas. Et 
holistisk perspektiv innebærer en forståelse av at mennesket har mulighet til vekst og 
utvikling til tross for sykdom (Giske 1993:5).  
 
Skal sykepleieren hjelpe Kaja med å oppnå høyere livskvalitet, er det altså avgjørende at 
fenomenet livskvalitet betraktes som en helhetlig tilstand sammensatt av flere ulike 
dimensjoner, som i Spilkers modell. Men det holder ikke kun å kjenne til de ulike 
dimensjonene. Samtidig må vi nemlig har klart for oss hvilke dimensjoner som er viktigst for 
akkurat henne, og hvordan forholdene best kan tilrettelegges slik at livskvalitet kan oppnås på 
disse områdene (Rustøen 1992:51–52).  
 
For å være i stand til å styrke de dimensjonene som betyr mest for Kaja, må vi først 
identifisere hennes behov og forventninger. Vi må kartlegge både hennes og omgivelsenes 
ressurser og muligheter. Kildene til denne kunnskapen er selvfølgelig Kaja selv, men også 
hennes nærmeste – venner eller familie. Det er viktig at sykepleieren fokuserer på å sette Kaja 
og hennes behov i sentrum, og ikke gjør det hun (sykepleieren) tror er best. Kun ved å ha 
forståelse for Kajas individuelle opplevelse av livskvalitet kan sykepleieren iverksette tiltak 
for å bidra til å øke denne opplevelsen (Stordalen 2005:13–16).  
 
4.1.2 Fysisk funksjon  
Når det gjelder fysisk og arbeidsmessig funksjon, så kan man vel trygt si at den var rimelig 
dårlig hos Kaja. Én ting er at hun verken er i stand til å ha en jobb eller drive med noen form 
for aktiviteter, men hun klarer ikke engang å stelle og kle seg selv og trenger hjelp med alt fra 
matlaging til praktisk arbeid i huset.  
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For at sykepleier skal være i stand til å hjelpe henne på dette feltet, er det avgjørende at hun 
kjenner sykdommens fysiologi og vet at ME medfører generelt nedsatt utholdenhet for 
aktivitet og intoleranse for alle former for belastninger (Kreyberg 2002:3), slik som hos Kaja. 
Da vil hun også være klar over at det beste hun kan gjøre for Kaja, er å hjelpe henne til å 
stabilisere sykdommen, da dette vil kunne føre til langsom bedring på lengre sikt (Kreyberg 
2007:17).  
 
Dette krever imidlertid også innsats fra Kaja selv. Hun må passe på at hun ikke overskrider 
det aktivitetsnivået hun av erfaring vet at hun tåler, uten å få tilbakefall. Omfanget og graden 
av den utmattelsen som følger med ME, har nemlig alt å gjøre med i hvor stor grad hun 
presser seg. Gjør hun det, vil hun først og fremst oppleve en forverring av utmattelsen, som da 
hun hadde en venninne på besøk og måtte ligge resten av dagen. Men det å stadig gå ut over 
sin individuelle toleransegrense vil også kunne medføre at sykdommen får et mer langvarig 
og dramatisk forløp (ibid.). 
 
Sykepleieren på sin side må sørge for å gi Kaja mest mulig ro og avlastning. Hun skal heller 
ikke stilles krav til, ikke oppmuntres og stimuleres til å gjøre mest mulig selv, i for eksempel 
stellsituasjon, sånn som man ville gjort med andre pasienter (Kreyberg 2007:18). 
Oppmuntring og motivering kan nemlig virke mot sin hensikt, da den ME-syke så gjerne vil 
få det til, men likevel ikke makter det. Dette kan utløse frustrasjoner som fører til tilbakefall 
(Kreyberg 2007:21) 
 
Det er derfor svært viktig med en kunnskapsrik sykepleier, fordi man må tenke helt 
annerledes enn det man er vant til fra andre pasienter. Helst bør det kun være en fast stab med 
et begrenset antall personer, spesielt utvalgt etter kunnskap og tidligere erfaring, som er 
ansvarlige for pleien til henne (Kreyberg 2007:20). Dette er imidlertid en utfordring i 
hjemmesykepleien fordi Kaja mottar hjelp herfra fem ganger i døgnet. Men for å 
kvalitetssikre hjelpen så langt som mulig er det viktig med en tiltaksplan som er oppdatert og 
enkel å forstå, slik at informasjonen når frem til den enkelte hjelper og slik sikrer en 
minimumsstandard på den pleien som gis (Kreyberg 2007:22). 
 
På lengre sikt vil dette kunne føre til at hun får økt funksjonsnivå og økt toleranse for 
belastning (Kreyberg 2002:4). Da jeg møtte Kaja for første gang, over ett og et halvt år 
tilbake, var hun mye svakere og mer energifattig enn nå, det sier hun selv også. Så det går 
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fremover, men som i Kajas tilfelle kan det ta både måneder og år før bedring inntreffer, så 
tålmodighet er en dyd (Kreyberg 2007:17).  
 
4.1.3 Psykologisk funksjon 
Som vi så i pasienthistorien slet Kaja med flere psykiske symptomer og ga uttrykk for både 
meningsløshet, frustrasjon og hjelpeløshet. Hun sa hun var redd – redd for fremtiden, for hva 
som kom til å skje, for om hun noensinne kom til å bli frisk. Hun var langt nede psykisk og 
hadde problemer med å se noen som helst mening med tilværelsen på nåværende tidspunkt, 
og hadde heller ikke noe håp for fremtiden. Det å ha noe meningsfullt å se frem mot oppleves 
som verdifullt og viktig for de aller fleste. Derfor kan det å ikke ha noe mål eller å se mørkt på 
fremtiden, slik som Kaja, være svært nedslående og forstemmende (Rustøen 1992:51).  
 
Det er ikke så vanskelig å forestille seg at når hun, som er i en så sårbar og vanskelig 
situasjon, ikke får den hjelpen hun har blitt forespeilet og som hun har lengtet etter så lenge, 
vil alt rase sammen omkring henne og fremtiden virke helsvart og håpløs (Rustøen 1992:55).  
Dette er noe sykepleieren må hjelpe henne med å snu. Det at hun kan gå fremtiden i møte med 
håp i bagasjen er nemlig så utrolig viktig, ikke bare som en motvekt mot den depresjonen, 
motløsheten og fortvilelsen hun gir uttrykk for, men også fordi håpet vil kunne gi henne større 
motstandskraft mot vanskelige dager og dårlige nyheter i fremtiden, så hun ikke blir like 
fortvilet som nå. I tillegg kan håp bidra til å fremskynde helbredelsesprosessen og gi henne 
styrke og mot og tro på morgendagen (Rustøen 1992:51-55). 
 
For selv om hun ikke finner noen mening i selve sykdommen eller lidelsen den medfører, er 
det så utrolig viktig at hun likevel kan føle at livet har en mening og er verdt å leve. Følelsen 
av meningsløshet er nemlig hennes aller største trussel mot mestring av hverdagen (Reitan 
2005:173). Men det at hun evner å se en mening med situasjonen og har tro på fremtiden, kan 
være lettere sagt enn gjort. Heldigvis står hun ikke helt alene i prosessen, sykepleieren kan 
hjelpe og støtte henne på flere måter, selv om Kaja må gå veien alene. 
 
Ved å fokusere på mulighetene og det som faktisk er godt i livet hennes fremfor hindringer og 
problemer, kan sykepleieren bidra til å skape håp og mening (Rustøen 1992:55). Det er 
nemlig Kajas egen vurdering av sitt liv som betyr noe for graden av livskvalitet (Rustøen 
1992:47). For å hjelpe henne til å tro på sin egen fremtid må vi sykepleiere vise at vi har tro 
på hennes liv og evner, og ikke fokusere på vanskeligheter og hindringer (Rustøen 1992:58). I 
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den forbindelse spiller sykepleiers holdning og væremåte en stor rolle. I og med at den 
verbale kommunikasjonen må begrenses i samhandling og samvær med Kaja, blir 
sykepleierens kroppsspråk og oppførsel enda viktigere enn vanlig. Ved at sykepleieren har og 
fremviser en holdning preget av engasjement og innlevelse i samvær med Kaja, kan nemlig 
noe av denne entusiasmen og holdningen tenkes å smitte over og slik bidra til å gi henne nye 
krefter og aktivisere livsgnisten (Rustøen 1992:55).  
 
Å vise at sykdom og skuffelser er en del av det å leve, og at det er noe som både kan og vil 
ramme oss alle, kan formidles gjennom historier eller egne erfaringer. På denne måten blir 
Kaja bevisstgjort at lidelse og sorg er en del av hverdagen for alle mennesker (Rustøen 
1992:73). Det går også an å spørre om hennes tidligere erfaringer med sorg og motgang – 
hvordan hun taklet det, og hva som hjalp (Reitan 2005:174) 
 
Uansett hvilket hjelpetiltak som benyttes er det viktig å være tålmodig, ikke gi seg med det 
første og kjempe sammen med pasienten for mestring av situasjonen (Rustøen 1992:61). Men 
det viktigste av alt er at er sykepleieren selv virkelig har tro på pasienten og på at hun har 
mulighet til et godt liv til tross for en situasjon preget av mange begrensninger (Rustøen 
1992:74) 
 
4.1.4 Sosial interaksjon 
Det sies at det ikke er størrelsen på det sosiale nettverket som teller, men kvaliteten på 
relasjonene innenfor (Rustøen 2005:135). For Kaja er det imidlertid slik at selv om hun har 
gode relasjoner og vennskap i livet sitt, er det vanskelig å ha sosial omgang med andre 
mennesker på grunn av utmattelsen sykdommen fører med seg (jf. avsnitt 3.1.3). Dette fører 
til at hun føler seg ensom og alene. 
 
Det er derfor viktig at sykepleieren er oppmerksom på at Kaja, på grunn av sin sykdom, 
tilhører en pasientgruppe som er spesielt utsatt for isolasjon, slik at hun kan sette inn tiltak i 
situasjoner som dette. For Kajas opplevelse av respekt og egenverd er det nemlig svært viktig 
at hun omgås mennesker hun bryr seg om. I og med at hun sier hun er lei sine pårørende, blir 
forholdet til sykepleierne desto viktigere, da de utgjør en stor del av hverdagen og tilværelsen 
hennes. Det å oppleve et nært fellesskap her vil være av stor betydning for livskvaliteten 
hennes (Rustøen 1992:80–84). 
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I den forbindelse er sykepleierens tilstedeværelse og væremåte avgjørende. For å bidra til å 
skape en relasjon som er god og fruktbar for begge parter, må sykepleieren vise omsorg, 
respekt og ansvar for Kaja (Rustøen 1992:80). For å gi god og riktig omsorg må hun også 
kunne forstå henne som person. Å oppnå en slik forståelse krever kunnskap. Den kan oppnås 
ved å gjøre ting for og med henne. Felles opplevelser og erfaringer skaper fortrolighet, og 
sykepleieren får dannet seg et mest mulig helhetlig bilde av henne, noe som er helt nødvendig 
for å være i stand til å fremme vekst og utfoldelse. For å muliggjøre en helhetlig sykepleie er 
det også viktig å få frem Kajas egen opplevelse av situasjonen. Skal sykepleieren klare å 
hjelpe henne med å utvikle og fremme et fellesskap, må nemlig sykepleieren møte Kaja der 
Kaja er. Å oppnå en slik forståelse krever imidlertid langvarig innsats. Derfor bør det 
tilstrebes en fast stab med et begrenset antall personer. For Kaja vil det gi trygghet å vite at 
noen kjenner henne. Da er det enklere for henne å være seg selv, å vise følelser og å åpne seg. 
Det at sykepleieren virkelig forsøker å bli kjent med Kaja, å forstå henne og hjelpe henne med 
å ha det godt, vil øke følelsen hennes av identitet og integritet og virke positivt inn på 
helbredelsesprosessen (Rustøen 1992:84–86). 
 
Samtidig er det viktig å oppmuntre og motivere henne til å holde på sine pårørende; det å ha 
et godt forhold til familien er nemlig noe av det som bidrar aller mest til en persons 
livskvalitet (Rustøen 1992:50). Det er kanskje ikke så rart at Kaja er litt lei familien sin. Når 
hun ikke får den hjelpen hun trenger fra det offentlige, så blir det familien hennes som må trå 
til isteden. Dermed kan det nok bli litt tett i perioder, med det resultatet at de går lei 
hverandre. Det å ha ME er nemlig ikke bare en belastning for henne selv, men for alle som er 
involvert i hennes liv (Kreyberg 2007:22). Kanskje har hele familien behov for råd og 
veiledning i hvordan de best kan takle situasjonen. Det å være så hjelpeløs som Kaja er og 
bare måtte ta imot, oppleves ofte vanskelig og problematisk i forhold til familien. Det er 
derfor behov for å hjelpe henne til å innse at hun også har noe å bidra med og gi til andre 
(Rustøen 1992:83).  
 
4.1.5 Somatiske sensasjoner 
Som nevnt i avsnitt 3.1.3 er ME en komplisert og sammensatt sykdom som avstedkommer 
mangfoldige tegn og mye ubehag. Dette henger opplagt sammen med graden av livskvalitet – 
til en viss grad. Mennesker med kroniske sykdommer eller andre plager kan nemlig ha god 
livskvalitet; måten sykdom påvirker den enkeltes liv på, er forskjellig fra person til person 
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(Rustøen 2005:136–137). Men for Kaja er ikke dette tilfellet. Hun ser på symptomene som 
medfølger sykdommen som et hinder for å gjøre som hun vil, og leve det livet hun ønsker. 
Hun kan ikke ha sosial kontakt med andre slik hun ønsker, og ikke drive med de aktivitetene 
og hobbyene hun liker, fordi enhver utfoldelse vil føre til at hun må betale dyrt for det i 
etterkant, i form av ubehagelige sensasjoner og symptomer, som tung pust og brystsmerter.  
 
Sykepleieren får ikke gjort så mye direkte med symptomene Kaja plages av. Hun kan 
imidlertid bidra ved å lytte, anerkjenne graden og tyngden av symptomene og respektere 
hennes opplevelse av situasjonen. Dette er noe som er svært viktig, da mange med ME 
opplever å ikke bli trodd (Crowhurst 2005). 
 
Men mye av det samme som jeg skrev i avsnitt 4.3.1 vil også gjelde her, da det å hjelpe Kaja 
med å oppnå størst mulig symptomfrihet innebærer å hjelpe henne med å få så mye ro og så 
lite påkjenning og stress som mulig, over en lang periode. 
 
Dette krever først og fremst at sykepleieren har kunnskap om og handler etter hva som bidrar 
til å forverre Kajas symptomer. Dette innebærer at hun må skjermes mot sensoriske stimuli 
som lys og lyd og alt som kan bidra til å fremkalle noen form for stressreaksjon hos henne og 
dermed skape forverring (Kreyberg 2007:17–20). Heldigvis er ikke Kaja like følsom nå som 
hun var i begynnelsen, da jeg begynte å gå til henne. Da var det alltid mørkt i hele huset når 
jeg kom, hun tålte rett og slett ikke dagslys, og hun kunne heller ikke spise med vanlig bestikk 
fordi det bråket for mye. Men selv om hun etter hvert har opparbeidet seg økt toleranse for 
belastning, er det fremdeles svært viktig å være bevisst på å være forsiktig med lys og lyd 
fordi hun alltid vil være sårbare for tilbakefall, slik som da hun fikk problemer med pusten og 
brystsmerter etter at hun hadde hatt en venninne på besøk og pratet for mye.  
 
Alle som kommer til henne, må derfor legge vekt på å kommunisere så kortfattet og kortvarig 
som mulig for å unngå å slite og stresse henne ut, man må rett og slett ikke snakke mer enn 
absolutt nødvendig. Alle beskjeder skal være så korte som mulig, og spørsmål skal være 
formulert på ja- eller nei-form. Det kan være en idé å gjøre stemmen lavere og dypere enn 
vanlig, da det ofte er mer behagelig å lytte til. Det er viktig at sykepleieren er oppmerksom på 
sin egen utstråling; i og med at hun ikke skal si så mye, blir kroppsspråk og mimikk desto 
viktigere (Kreyberg 2007:19). Og alle intervensjoner må utføres med største forsiktighet, 
varhet og tålmodighet. Det er viktig å være oppmerksom på at selv små detaljer er viktige og 
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kan gjøre kjempeforskjell (Kreyberg 2007:24). Forutsigbarhet er for eksempel noe som er 
svært viktig – det at hun vet hva som skal skje, og når hun får besøk. Derfor burde hun helst 
bli fulgt opp av en fast stab, slik at hun alltid har en viss pekepinn om hvem som kommer til 
henne neste gang (Kreyberg 2007:21–22), for sånn som hjemmesykepleien er organisert i dag, 
vil hun få besøk av et stort antall ulike personer hver dag: én på morgenen, én på 
formiddagen, én til lunsj, én på ettermiddagen og én til kvelden. Og dette til tross for at det i 
vedtaket hennes står så fint at hun ”kun skal ha besøk av kjente”.  
 
Slik det er nå kan hun risikere å få besøk av personer som ikke kjenner til hennes situasjon 
eller rutinene, og som derfor spør og må læres opp. Dette kan oppleves som et ork og bidra til 
at hun blir stresset og urolig. Og for en ufaglært, som verken kjenner henne eller sykdommen, 
kan det være lett å tenke at hun er unødvendig nøye på ting, eller blir sydd puter under armene 
på. Derfor er det så viktig at hun følges opp av personer som kjenner sykdommen godt. Men 
selv om den medisinske oppfølgingen selvsagt er viktig, er kanskje personligheten til pleierne 
vel så viktig. En så utfordrende lidelse krever nemlig rolige og trygge personer som er godt 
forberedt og kan takle de svingningene sykdommen medfører. Derfor må pleiere i teamet 
velges med omhu (Kreyberg 2007:21–22).  
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5 Konklusjon 
På tross av all den verifiserbare og stadfestede internasjonale forskningen som finnes om ME, 
er likevel den nåværende oppfatningen, blant både sykepleiere, leger og lekfolk, preget av 
forvirring og feilinformasjon. Dette har opplagt betydelig negative konsekvenser for 
pasientene (Marshall 2001:11). Det er derfor viktig at alle går sammen i et forsøk på å 
etablere gode helsetjenester, basert på den kunnskapen man faktisk allerede innehar. 
 
Men det er kanskje håp om bedring i fremtiden. En sykdom som kan sammenlignes med ME 
er MS (multippel sklerose) – begge er kroniske, uforutsigbare, invalidiserende og 
nevrologiske. Tidligere var også MS tilskrevet hysteri og ble neglisjert på samme måte som 
ME ofte blir i dag. Men nå gir MS rett til hjelp fra det offentlige helsevesenet, og tildeles mer 
sjenerøse forskningsmidler – selv om den potensielle kostnaden ved effektiv behandling 
fortsatt kan vekke bitter strid (Dowsett 2001). Noe er i hvert fall i ferd med å skje, for i 2007 
åpnet nemlig Nasjonalt kompetansenettverk for ME med tverrfaglig sammensetning og sterk 
brukerrepresentasjon (Helse- og omsorgsdepartementet 2007). Men samtidig hjelper ikke det 
så mye når vi som jobber i helsevesenet og kan tenkes å komme borti disse pasientene, i stor 
grad må basere vår kunnskap om sykdommen på det vi har sett og hørt i mediene. Sånn som 
det er i dag, står det nemlig mer om ME i mediene enn i helsefaglige lærebøker (Kreyberg 
2007:17). Her har sykepleieskolene et stort forbedringspotensial. 
 
I og med at ME er en så spesiell sykdom, som fordrer at man tenker helt annerledes enn man 
er vant til, er det stort behov for mer kunnskap og informasjon. Som jeg har nevnt flere ganger 
er det lite å gjøre for å få pasienter med ME raskt bedre. Bedring er først og fremst knyttet til 
hva man ikke gjør, fremfor hva man gjør. Dette krever grundig opplæring av de ansatte. Det 
beste er å danne faste, stabile staber med så få personer som mulig rundt pasientene (Kreyberg 
2007:20). Fordi ME er slik en sammensatt, krevende og langvarig sykdom, bør personalet ha 
jevnlige oppsummeringsmøter og få veiledning, slik at de kan fortsette å utvikle seg. Dette er 
ikke vanlig, men det bør likevel settes av tid og ressurser til det (Kreyberg 2007:22). 
 
Som vi så i oppgaven skåret Kaja lavt på alle domenene i Spilkers modell for livskvalitet. Det 
stemmer også med undersøkelser og forskning på pasienter med ME, som sier at de har svært 
lav grad av livskvalitet. Alt i alt kan man si at livskvalitet er et produkt av flerfoldige forhold, 
faktorer og omstendigheter. Det handler om sykdommen i seg selv – sykdomsforløp, 
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symptomer og alvorlighetsgrad, det handler om pasienten og hans/hennes ressurser, 
motivasjon, tidligere sykdomserfaringer, kunnskap, evner og muligheter. Det handler om 
staten – politisk klima, omfang på helsetjenester, økonomisk og sosial støtte. Det handler om 
samfunnet og hvilke holdninger den syke blir møtt med. Men det handler også om den enkelte 
sykepleier og hans/hennes målsettinger, planer og tiltak for å ivareta den syke og familien 
(Gjengedal 2007:16). Som vi ser her er det mange faktorer som spiller inn. Noen av disse 
forholdene kan sykepleieren gjøre noe med, men de fleste kan hun faktisk ikke påvirke.  
 
Men det betyr ikke at man skal kaste inn håndkleet, snarere tvert imot. Det som er så fint med 
livskvalitet, er at det alltid finnes noe man kan gjøre for å forbedre den, uansett diagnose eller 
individuelle forutsetninger (Rustøen 1992:35). Det betyr at sykepleieren – etter å ha tatt rede 
på hvor hjelpen best kan gis, og hvor det er mest behov for hjelp – med ulike intervensjoner 
faktisk kan gjøre en stor positiv forskjell i pasientens liv. 
 
Både klinisk erfaring og litteratursøk viser nemlig at sykepleiere er opptatt av livskvalitet. Og 
det gjennomføres stadig studier for å finne nye tiltak som kan bedre pasientens livskvalitet. 
Det er viktig at dette arbeidet videreføres, både det å rede ut hva livskvalitet er, og hvordan 
den kan styrkes (Rustøen 2005:152–153). 
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